Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número está abierta la sesión. 
(Es la hora 14 y 15 minutos) 


La Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión del Senado da la bienvenida a los 
representantes del Ministerio de Salud Pública, Doctores Miguel Fernández Galeano y Álvaro 
Haretche, a quienes recibimos a fin de que nos brinden su opinión sobre el proyecto relativo a las 
llamadas enfermedades raras, presentado por el señor Senador Long. 


SEÑOR SUBSECRETARIO.- Damos las buenas tardes a los señores Senadores y queremos decirles 
que, como siempre, es un placer interactuar con el Parlamento, dar nuestra opinión y hacer aportes a 
proyectos de ley presentados, como es el caso que nos ocupa. 


Antes de ingresar en la iniciativa que tenemos a consideración, quiero señalar que nos 
acompaña el Doctor Álvaro Haretche, Director Técnico del Fondo Nacional de Recursos. En realidad, 
esta invitación no fue formulada al Ministerio como tal, sino a esa persona pública no estatal. Además, 
como tenemos más de un sombrero, yo intervendré en carácter de Subsecretario del Ministerio, pero 
también como Presidente alterno del Fondo Nacional de Recursos. Como la invitación fue cursada al 
Fondo Nacional de Recursos y de alguna manera estos temas están vinculados a la medicina de alta 
complejidad en los que el Fondo tiene mucho que ver, me pareció oportuno que me acompañara el 
doctor Haretche, especialista en salud pública; repito que es Director Técnico de este Fondo, por lo que 
seguramente podrá ampliar algunos aspectos que puedan surgir. 


Si me permite, señor Presidente, quisiera hacer algunas consideraciones de carácter general 
acerca del tema que nos ocupa, a cuenta de intercambiar luego elementos con respecto al proyecto de 
ley que está a consideración de esta Comisión. 


El hecho de dar un marco general al tema no parte exclusivamente de que siempre se va de lo 
general a lo particular -o tratamos de hacerlo- sino, fundamentalmente, a un hecho muy importante, 
que es el de determinar quién tendría que dar opinión sobre este tema dentro del Ministerio de Salud 
Pública, para poder brindar el punto de vista del Poder Ejecutivo con relación a esta iniciativa. 


En primer lugar, como país y como política de salud damos una gran importancia a las 
enfermedades crónicas no trasmisibles. Sin duda, la enorme mayoría de las enfermedades raras, poco 
comunes o infrecuentes -como se les suele llamar- están dentro de las enfermedades crónicas no 
trasmisibles, también llamadas, en muchos casos, enfermedades degenerativas. Estas conforman el 
70% de las patologías y el 60% de los costos en los que incurre el sistema sanitario uruguayo. Ello 
revela que pasamos de ser un país con un perfil demográfico y epidemiológico en el que tenían una 
enorme importancia las enfermedades transmisibles, a uno con un perfil muy vinculado al primer 
mundo y a aquellos países que tienen envejecimiento y, dentro de este, a lo que algunos demógrafos 
denominan el envejecimiento del envejecimiento, que incluye a los mayores de 80 años. Todo esto 
genera un creciente desafío para nuestro país, porque el proceso de las enfermedades crónicas no 
transmisibles genera un incremento de los costos en salud. 


En ese sentido, quiero brindar sólo dos datos que surgen de una encuesta que el país realizó 
sobre enfermedades crónicas; por un lado, está la hipertensión arterial, que alcanza al 34% de la 
población y, por otro, la diabetes, que llega al 8%. Quiere decir que además de las enfermedades poco 
frecuentes existe una realidad omnipresente, que es el enorme peso de las enfermedades crónicas no 
transmisibles que acabo de mencionar. 


En ese sentido, el Ministerio de Salud Pública ha creado la División Epidemiología, que está 
inmediatamente después de la Dirección General de la Salud -antes no abarcaba esa área- dentro de 
la cual se encuentra el Programa de Enfermedades Crónicas no Transmisibles. 


Entre los años 2007 y 2008 el país ha realizado una encuesta sobre las enfermedades 
crónicas no transmisibles; ha sido el único país de América Latina que ha realizado una evaluación de 
esa índole, lo que demuestra el impacto que este tema tiene en el Uruguay. Estamos promoviendo la 
importancia de mirar estas enfermedades crónicas no transmisibles desde una perspectiva de 
protocolos -y en esto el Fondo ha avanzado mucho- para poder tomar los desafíos que genera este 
perfil epidemiológico de nuestros países y, sin ninguna duda, es imprescindible pensar en el tema 
costos. No alcanza con tener un sistema de acceso universal en el que todos puedan tener las mismas 
posibilidades terapéuticas, sino que todas las personas deben recibir atención de calidad. De todos 
modos, el detalle no menor tiene que ser sustentable, porque un sistema que solo dé respuesta a 
aquellos temas que plantea la gente que tiene capacidad de presión o posibilidad de pagar, no nos 
parece que sea un sistema que dé cuenta de nuestra política de salud. 


Por lo tanto, en líneas generales no estimulamos la creación de leyes por patología, porque 
no nos parece la mejor política. Eso no quiere decir que no haya posibilidades -posiblemente sea parte 
del intercambio que haga esta Comisión- de pensar en un marco normativo para el capítulo de las 
enfermedades raras. Ahora bien, con carácter general, reitero que nosotros no estimulamos la creación 
de leyes por patologías. Se han planteado leyes para diabetes y para otras enfermedades, pero 
nosotros consideramos que eso genera una fragmentación de la política sanitaria. Debemos tener en 
cuenta que muchas veces estas enfermedades tienen factores de riesgo comunes y, en la 
eventualidad de que se generen grupos de presión que propongan respuestas que no sean adecuadas, 
podría haber inequidades en el tratamiento de esas afecciones. Por lo tanto, es importante pensar que 
hay factores de riesgo comunes que hacen necesario pensar en programas nacionales abarcativos, 

que incluyan grupos de problemas y de población. En ese sentido, la Dirección General de la Salud 
cuenta con la Unidad de Enfermedades Crónicas no Transmisibles y con el Programa de 
Enfermedades Crónicas no Trasmisibles, que considera muy importante. 


Por lo tanto, creo que en cualquier caso sería primordial -quien habla podría haber concurrido 
simplemente en su carácter de Subsecretario, por lo que con esto no estoy diciendo a los señores 
Senadores que golpeen otra ventanilla- que este tema se pudiera estudiar también -y sugiero que así 
sea- con la Dirección General de la Salud para saber qué piensa a este respecto. Aclaro que hablé con 
el doctor Basso y la línea general es la que acabo de exponer, pero creo que quizás durante un tiempo 
-y por otros argumentos que voy a dar después- se deba pensar en incluir esta temática dentro de un 
programa nacional de enfermedades crónicas no trasmisibles. 


En lo que tiene que ver con las enfermedades raras, poco frecuentes, y su correlato, que son 
los medicamentos innovadores, también denominados “huérfanos” -porque son huérfanos de 
investigación, de mercado y de política de salud- quiero decir con total franqueza -el señor Senador 
Long sabe que hablamos de forma bien directa- que creemos que se trata de un tema al que hay que 
ver cómo encontrarle una respuesta, porque muchas veces ni la investigación, ni la industria de 
medicamentos, ni las políticas de salud se ocupan de él por tener una frecuencia muy baja. También es 
cierto que hay distintos criterios para ingresar dentro de la definición de enfermedades raras; tanto es 
así que la Unión Europea habla de 5.000 a 8.000 enfermedades raras, y el señor Senador Long hace 
referencia a 7.000. La Unión Europea tenía la cifra de 7.000 hace un año, pero la lista siguió creciendo. 
Los criterios para ingresar en ese listado son muy disímiles, por lo que el número de enfermedades es 
variable. ¿Qué tipo de enfermedades la componen? Naturalmente, las enfermedades potencialmente 
mortales o debilitantes, las enfermedades que tienen baja prevalencia -en general, ya no se discute 
que la prevalencia debe ser menor a 5 por 10.000 habitantes, lo que en ámbitos regionales implica una 
población importante- y las que tienen un alto nivel de complejidad. Sin duda, esto tiene una 
vinculación clara con el Fondo Nacional de Recursos y con las respuestas que este puede dar a los 
problemas de alta complejidad. Fundamentalmente, estamos hablando de cánceres pocos frecuentes, 
de enfermedades autoinmunes, de todo el campo de las “congenituras”, es decir, de las 
malformaciones congénitas y de los déficit enzimáticos y los trastornos metabólicos que muchas veces 
estos tienen como consecuencia. Los objetivos que tenemos son: prevenir la morbilidad, evitar la 
mortalidad prematura y, sobre todo, impactar sobre la discapacidad que se genera -seguramente, este 
sea un punto de contacto con el señor Senador Long, que lo sabemos preocupado al respecto- y, más 
importante aún, sobre la pluridiscapacidad, es decir, sobre las discapacidades múltiples. 


Nosotros consideramos que dentro del Programa de Enfermedades Crónicas no Trasmisibles 
hay que pensar en dar respuesta a estos temas. Ahora bien, dado que el Senado lo está considerando, 


quiero decir que busqué algunos antecedentes sobre el asunto. Puedo decir, entonces, que 
el Parlamento Europeo tomó una Decisión, la 1.295/99 del 29 de abril de 1999 -que está citada en la 
exposición de motivos- relativa a un programa de acción comunitaria. En el año 2008 todavía no había 
sido creado el Comité Consultivo de la Unión Europea: se está viendo qué conformar y se está 
pensando que de la única manera que se puede trabajar para dar respuesta a este tema es en el 
ámbito regional, o sea, en el de la Unión Europea. Quiere decir que se ha vuelto a la idea de tener 
programas regionales. Inclusive, las referencias a los programas nacionales o a las leyes nacionales 
remiten a que solo Francia -ello también figura en la exposición de motivos- tiene una ley completa en 
este sentido; el resto de los países -entre los que podemos citar a Alemania- tienen programas muy 
parciales para abordar el tema. Inclusive, la iniciativa del señor Senador Long recoge en gran medida 
un proyecto de la Legislatura de Buenos Aires, que ni siquiera es una ley nacional. 


En síntesis, creemos que este asunto tiene una enorme importancia, más allá de que, si 
tomamos cada una de las enfermedades, advertimos que son pocas las personas afectadas. La idea 
de agrupar programas que tomen elementos en común nos parece buena, pero tenemos alguna duda 
respecto de cuánto podríamos progresar en este tema con una ley, máxime cuando ni la propia Unión 
Europea -integrada por veintisiete países- está pudiendo avanzar en la creación de un marco 
legislativo. La característica del problema lleva a advertir que existen carencias de investigación y de 
tipificación o de codificación de las enfermedades, así como problemas de la industria para abordar el 
tema. Debemos ver cómo tomamos conciencia sobre todo esto, pero quizás tendríamos que discutir 
en profundidad los motivos que han inspirado este proyecto de ley para definir cómo lo vamos a 
encarar. 


De cualquier manera, quiero señalar que la Dirección General de la Salud y su Programa de 
Enfermedades Crónicas no Transmisibles podría ser un ámbito en el que se estaría en condiciones de 
definir qué tomar del proyecto de ley, que precisamente tiene distintos aspectos como, por ejemplo, el 
relativo a la creación del Registro. Quizás tendríamos que establecer una especie de acuerdo sobre 
esos temas o realizar algún avance normativo que nos permita empezar a dar cuenta de un problema 
que la propia Europa viene manejando con mucho cuidado, porque cada vez sabemos más de las 
necesidades que plantean elementos que conocemos menos o que requieren de un nivel de respuesta 
en el que se está avanzando de manera exponencial pero aún sin certezas. Aquí hay un campo muy 
fuerte, que es el de la genómica o estudio genético familiar de los impactos que tienen estas 
enfermedades, donde podría hacerse mucha prevención, pero todavía estamos en un área muy 
innovadora; asimismo, nos encontramos en un campo en el que hay un grupo importante de pacientes 
y familiares muy preocupados. 


Para finalizar, quisiera hacer referencia a un tema que tomo del Fondo y que tiene que ver con 
la fibrosis quística. Aclaro que no soy experto en enfermedades raras, pero habida cuenta de que 
veníamos a la Comisión por estos temas, traté de ilustrarme al respecto. Constaté que la fibrosis 
quística está presente en casi todas las listas de ocho mil enfermedades que estuve mirando. ¿Por qué 
la fibrosis quística llegó al Fondo? En esta enfermedad se emplea un medicamento conocido como 
“tobramicina inhalatoria”, de altísimo costo, que sí está patentado. La fibrosis quística es una 
enfermedad de baja prevalencia, pero no tan reducida como para que la industria no haya investigado 
y se haya desarrollado en el tema. Por ello surgió la “tobramicina inhalatoria” que se utiliza para 
contrarrestar una de las complicaciones de la fibrosis quística, como es la de las infecciones 
respiratorias que surgen como producto de esta enfermedad. Los padres y familiares integrantes de la 
Asociación de Fibrosis Quística señalan que la incorporación del medicamento no fue lo más 
importante que hizo el Fondo, sino que lo más relevante fue establecer un protocolo claro donde se 
dice en qué condiciones se tiene que administrar el remedio. En efecto, el medicamento es una 
condición necesaria pero no suficiente de un tratamiento; de nada sirve dar “tobramicina inhalatoria” o 
“alfa dornasa” -medicamento que vamos a incorporar ahora, pues estamos implementando su 
cobertura económica, aunque el protocolo todavía no se ha hecho- si no se dan las explicaciones 
correspondientes. Los familiares jerarquizan que se ha hecho un protocolo donde se exige un conjunto 
de tratamientos complementarios para que el medicamento sea suministrado. 


Entonces, en lo que tiene que ver con incorporar prestaciones, en general lo más importante 
no es solamente contar con el recurso financiero para cubrirlas sino comenzar a definir protocolos de 
intervención que permitan ofrecer una respuesta oportuna y de calidad, aspectos en los que el Fondo 
ya está trabajando. Ahora bien; con respecto al capítulo de las enfermedades raras, debo decir con 


franqueza que aunque compartimos la exposición de motivos del proyecto de ley y algunos 
instrumentos que presenta, habría que encontrar la forma de no generar una expectativa mayor que la 
capacidad que tiene un país pequeño como el Uruguay para responder a este tema. En mi opinión, 
tenemos que analizar lo que sucede en Europa, donde si bien hay gran preocupación sobre el tema, 
han surgido muchas dificultades para generar un espacio comunitario que brinde respuesta a los 
15:000.000 de personas -esta cifra la ha establecido el señor Senador Long en la exposición de 
motivos- que pueden estar afectadas por estas enfermedades raras. Es así que ni siquiera la propia 
Unión Europea, que tiene un desarrollo económico que no es el nuestro, puede dar respuesta a toda 
esa demanda. 


Por lo tanto, damos la bienvenida a la iniciativa porque nos hace pensar en estos temas que 
afectan a voces que no tienen voz. No obstante, creo que el Parlamento tendría que analizar muy bien 
-aclaro que estoy dando la posición del Poder Ejecutivo o del Ministerio de Salud Pública- el alcance de 
este tipo de normas. 


SEÑOR LONG.- Quiero agradecer especialmente la comparecencia del señor Subsecretario y del 
Doctor Haretche y destacar la excelente exposición que han realizado. Aclaro que estos temas están 
distantes a nuestro campo de especialización profesional pero, de todos modos, debo decir que las 
expresiones del señor Subsecretario coinciden con todo lo que hemos podido escuchar de parte de los 
Médicos, de las personas afectadas y de las organizaciones de familiares, en estos casi dos años de 
trabajo en la Comisión. Esto me alegra y me parece un punto de partida esencial para la solución de 
estos temas. 


Me interesa hacer dos o tres reflexiones que quizás incluyan algunas preguntas. 
Obviamente, este tema nos llegó por medio de inquietudes de diversas asociaciones que trabajan en el 
tema, algunas de las cuales han reunido información y cuentan con Médicos de muy buen nivel que las 
asesoran. Sin embargo, plantean la inquietud de poder contar con algo más estructurado donde volcar 
sus preocupaciones, que esté más allá de la sociedad civil y que se una con el Estado a algunos 
efectos. ¿A cuáles efectos? Creo que este aspecto es muy importante para, como decía el señor 
Subsecretario, no generar falsas expectativas. Luego de un cierto tiempo de diálogo tengo claro que en 
general estas asociaciones no tienen una expectativa en el sentido de que suceda algo extraordinario 
en un corto lapso porque saben que hay problemas de fondo, incluso muy complejos hasta para los 
países más desarrollados del mundo. Por lo tanto, creo que desde el inicio las expectativas de los 
pacientes y organizaciones involucradas están dentro de lo razonable y tienen en cuenta lo que se 
puede brindar. Por otro lado, hemos trabajado para poder determinar qué es lo que se puede trasladar 
concretamente a un proyecto de ley para que tenga un efecto inmediato. Obviamente, podríamos 
determinar que se crearan programas de investigación para la elaboración de nuevos medicamentos, 
pero esto estaría fuera de la realidad del país. Entonces, esta iniciativa tiene dos o tres puntos sobre 
los que me gustaría conocer la opinión de nuestros visitantes, ya que me pareció que estamos en la 
misma sintonía. 


En primer lugar, se define la existencia de un programa específico -con el que estoy de 
acuerdo, si bien lo mejor sería que estuviera dentro de un programa general- para las denominadas 
enfermedades raras. Si se observan sus finalidades, definidas en el artículo 5%, se verá que consisten 
en obtener información y en poder acceder a una forma más sistemática de manejo del tema, de modo 
que se empiece a conformar un núcleo al cual recurrir para conocer todos los datos disponibles al 
respecto. Luego, en el artículo 7% se da un paso más allá de la investigación bibliográfica de los casos 
existentes en el ámbito universal y en distintas situaciones, con la creación del Registro Nacional de 
Enfermedades Raras en el que confluiría toda la información de los casos concretos que hay en el 
Uruguay, cómo se diagnosticaron y cuál fue el tratamiento aplicado, etcétera. Estos aspectos 
importantes del proyecto de ley son abordados, también, en los artículos 7“, 8%, 9%; en fin, varios de 
ellos refieren a ese tema. Incluso, hay algunos aspectos importantes que queremos destacar, como 
son la obligatoriedad de hacer los reportes correspondientes a ese Registro -esto sólo se puede hacer 
por una ley- y el levantamiento de la restricción de la Ley de Protección de Datos Personales que, 
aunque de alguna forma podría pensarse que estaría en contradicción, en este caso se levantaría a los 
efectos de tener el Registro lo más completo posible. También debemos mencionar la creación de un 
Comité Técnico que estaría al frente de esa entidad, obviamente en el ámbito de Salud Pública, cuya 
integración se propone en el proyecto de ley pero, por supuesto, puede ser cualquier otra que ustedes 
nos sugieran, porque están en mejores condiciones que nosotros para hacerlo. 


En definitiva, esto permite la existencia de ese Programa y, en particular, de ese Registro, de 
modo que se transforme en una especie de núcleo en el cual volcar la información de los casos y de 
las experiencias que se van recogiendo en el Uruguay, para luego vincularlos con los programas 
existentes en el mundo. En ese sentido, hemos quedado sorprendidos con el grado de solidaridad y de 
apoyo que podría haber, según se nos trasmitió, pues estuvimos en contacto con el centro que tiene su 
sede en Estados Unidos y con el que se encuentra en Francia. No sólo debemos destacar el grado de 
agilidad de respuesta, sino también el gran interés por cómo evolucionaba este proyecto de ley. Como 
bien se ha dicho, en el campo de América Latina es bastante pionero en el establecimiento de un 
emprendimiento de este tipo. Vemos, pues, que hay una cierta red que tiene puntos muy fuertes en 
algunos países que han trabajado mucho en el tema y que son altamente desarrollados. Según lo que 
nos han manifestado Médicos del Uruguay y las asociaciones de familiares, encuentran dificultades 
para llegar o conectarse al no tener un punto nacional en donde hacerlo. No sé si me explico 
suficientemente bien, pero eso que parece una aspiración realista -porque creemos que no implicará 
grandes costos y que será relativamente alcanzable- podría dar un punto de apoyo a los profesionales 
en particular y a las asociaciones en general para el desarrollo de su gestión con más información y, 
por consiguiente, para encarar estas situaciones de mejor manera. 


Quisiera saber si por allí podríamos lograr que algunos de los puntos centrales de este 
proyecto de ley fueran recogidos de alguna forma. Por esa razón adelantaba que haría una reflexión y 
también una pregunta al respecto. 


SEÑOR SUBSECRETARIO.- En primer lugar, creo que por tratarse de un proyecto de ley presentado 
por iniciativa de un parlamentario, de un señor Senador en este caso, no es un tema en el que 
podamos dar una posición definitiva. Por respeto básico a la propia generación de iniciativas de 
proyectos de ley como este en el ámbito parlamentario, vamos a partir de la base de que es posible 
pensar en uno específico sobre este tema. 


Respondiendo concretamente a las consideraciones que hacía el señor Senador Long, lo que 
nosotros podemos hacer es reiterar los acotamientos que el tema tiene, no para contradecir la iniciativa 
ni los términos en que está formulada, pero sí para tomar conciencia del marco en el que se está 
manejando el asunto. 


En primer lugar, quisiera destacar la importancia de apuntar a esfuerzos regionales sobre 
este tema; por ejemplo, si aunamos esfuerzos en el ámbito del MERCOSUR, seguramente se crearán 
las condiciones para generar sinergias a nivel regional que nos permitan insertarnos en las redes 
mundiales a los efectos de poder avanzar. 


En segundo término, insisto en que para nosotros es muy importante que, si existe una 
iniciativa en torno al tema de las enfermedades raras, esté relacionada con el marco programático en el 
que se están moviendo las políticas de salud en el país y sobre las cuales deseamos que haya una 
continuidad en cualquier escenario futuro, a fin de salir de los programas verticales y de la 
fragmentación de las respuestas. Hay que tomar en cuenta que lo correcto es pensar globalmente en 
políticas y programas de salud abarcativos de carácter nacional que realmente permitan trabajar en 
forma común algunos temas, para poder salir de la respuesta puntual a situaciones concretas. Creo 
que eso es lo que más distorsiona la posibilidad de construir una política de Estado en la salud. 


Con respecto a las herramientas concretas que figuran en el proyecto de ley, que pueden 
estar dentro de una ley general que las englobe o ser aprobadas en el ámbito parlamentario, debo 
decir que básicamente son tres: el registro de enfermedades raras, la declaración obligatoria para que 
el registro sea suficiente y esté validado, y la creación de un comité que regule el tema. Me parece que 
las tres se pueden llevar a cabo dentro del marco de una ley o de un programa del Ministerio de Salud 
Pública, y si alguna de estas herramientas requiriera un proyecto de ley, habría que aprobarlo. No 
quisiera invadir terrenos ajenos, pero creo que siempre nos sucede lo mismo; por ejemplo, acá se han 
planteado algunas herramientas que no necesariamente requerirían una ley. El programa de 
enfermedades crónicas no trasmisibles podría abrir una línea en cuanto a acometer el tema de las 
enfermedades raras. Recuerdo que algún periodista me ha preguntado sobre el tema de la obesidad - 
no sé si aquí se ha tratado un proyecto de ley a ese respecto-; lo cierto es que vamos creando leyes 
para cada uno de los múltiples problemas que tiene el tema desde el punto de vista de la 


morbimortalidad. ¿Quién le va a restar importancia al problema del sobrepeso o la obesidad y al 
impacto que éste tiene sobre las enfermedades crónicas no trasmisibles? Pero, ¿debe haber una ley al 
respecto? 


Otro ejemplo es el proyecto de ley sobre el tema de los talles que se está tratando en el 
Senado. Reitero que no quisiera ser descuidado, y no estoy hablando como parlamentario sino como 
médico y responsable circunstancial de la salud en el equipo de la señora Ministra Muñoz, pero quiero 
llamar a reflexión sobre el hecho de que quizás debamos tener una discusión sobre herramientas, 
objetivos y leyes, pero que no suceda que por reconocer el valor que tienen, preocuparnos, 
inquietarnos y hacer algo sobre estos temas, después tengamos un conjunto de herramientas que, a 
pesar de estar en una ley, no se puedan poner en marcha porque nadie se ocupó de que estuvieran 
garantizadas. 


Concretamente, creo que el registro puede ser una herramienta si definimos muy bien cuáles 
son las enfermedades que abarca, porque de las ocho mil que están incluidas en los múltiples listados, 
hay cien sobre las cuales existe una preocupación mayor, porque aun siendo raras, hay campos de 
intervención en los que se podría generar masa crítica para dar respuestas. Considero que quizás eso 
también habría que analizarlo y tratar este tema con una perspectiva pragmática. Aquí no quiero dar 
respuestas generales. Por ejemplo, una enfermedad como la fibrosis quística es de baja prevalencia, 
pero tiene un enorme impacto socio-sanitario sobre las familias. Su pronóstico y evolución son muy 
complicados, pero si se realizan intervenciones oportunas, se puede ganar mucho en calidad y 
expectativa de vida, más allá de que, repito, el pronóstico en sí mismo sea muy complicado. 


En definitiva, atrás de este problema de las enfermedades raras se esconden dramas 
familiares e individuales muy grandes, a los cuales la sociedad no puede estar ajena. Cuando hablo de 
gente que no tiene voz, me hago cargo de la necesidad de ocuparme de ello y la pregunta a formularse 
sería, ¿cuáles son las herramientas adecuadas? No tengo la verdad sobre este tema -creo que es 
correcto que se esté considerando- y reitero que sería oportuno que la Dirección General de la Salud -a 
la que no le llegó el pedido- diera una opinión al respecto porque, incluso, a través de un acuerdo con 
el Ministerio de Salud Pública y la actual Administración podrían ponerse en marcha inmediatamente 
herramientas como las que figuran en este proyecto de ley. 


SEÑOR LONG.- Me parece que es una buena sugerencia citar al Director Nacional de Salud. Por otra 
parte, lo que ha planteado el señor Subsecretario me ha quedado muy claro. Creo que por ese rumbo 
tendríamos un camino de coincidencia con el señor Subsecretario, que podemos recorrer. Habría que 
analizar cuál sería el instrumento porque, como se dijo, hay cosas que no requerirían ley; incluso, el 
propio programa no requeriría una ley. Por el contrario, considero que al fijarse la obligatoriedad para 
inscribirse en un registro, este debería estar establecido por ley. 


SEÑOR SUBSECRETARIO.- Para cualquier tema se realiza un programa vertical -así lo llamamos en 
la jerga de los sanitaristas- y el problema es que de inmediato hay que generar una estructura y, a 
continuación, crear una institucionalidad. A veces tenemos reverberancia en la institucionalidad y eso lo 
tenemos que cuidar. Es un problema de esta Administración, de la próxima y de la que venga a 
posteriori. Además, tenemos que ver cómo simplificar el marco institucional para los diversos temas, de 
manera que luego no aparezcan las dos variantes que se generan: redundancia de la institucionalidad 
o abandono de buenos proyectos de ley. Sucede que hay diversas inquietudes como las que tenemos 
a estudio, pero luego no se constituye el organismo que debería crearlas y, en ese sentido, hago estas 
consideraciones. 


SEÑOR ANTÍA.- Tomando en cuenta lo que el señor Subsecretario está planteando, ¿dentro de qué 
programa del Ministerio podría incorporarse este tema? Sin necesidad de crear un nuevo organismo, 
quizás podría integrarse dentro de algún programa ya existente y, de pronto, a través de la ley, podrían 
establecerse aspectos puntuales como el que ha planteado el señor Senador Long en cuanto al 
registro. Reitero, ¿dentro de qué programa podríamos incorporar este tema? Me pareció importante el 
aporte del señor Senador Long en cuanto a que las familias de las personas que tienen estas 
dificultades tengan una referencia y no estén deambulando o peregrinando por todos lados, que es lo 
que generalmente ocurre. De pronto, podemos brindarles una referencia de un lugar específico sin 
necesidad de crear un programa. 


SEÑOR SUBSECRETARIO.- Sin duda -posteriormente podrá confirmarlo la Dirección General de la 
Salud- por lo que conversé con el doctor Basso, la creación de una unidad dentro del Programa de 
Enfermedades Crónicas No Transmisibles sería un punto de referencia para concitar allí la 
preocupación sobre este tema. Creo que eso es claro y perfectamente se podría avanzar en ese 
sentido. Entiendo también que el tema de la prevalencia de estas enfermedades dispersa mucho la 
posibilidad de que la gente se sienta en un marco de búsqueda de soluciones. 


Asimismo -como decía el señor Senador Long- hay que saber que muchas veces, 
lamentablemente, para muchas de estas enfermedades las soluciones están lejos. Creo que el 
Programa de Enfermedades Crónicas No Trasmisibles podría ser un ámbito bien interesante para 
trabajarlo y ver, efectivamente, cuáles son los elementos que requerirían de herramientas normativas 
para poder avanzar. Estos suelen representar una condición; por ejemplo, el registro lo es y hay que 
tener cuidado en que este requisito -y esto lo quiero decir con mucha franqueza- no sea una especie 
de espejismo en el sentido de que las personas puedan pensar que en el registro está la solución. Sé 
muy bien, porque conozco al señor Senador Long desde hace mucho tiempo, que ese no es el motivo 
por el que él ha planteado el tema, pero también sé que del lado del familiar se podría pensar de esa 
manera porque la creación de un ámbito a veces genera la sensación de que ahí se van a resolver los 
temas. 


Creo que hay que hablar con mucha claridad con la gente; es bueno cuando la gente habla y 
se le responde. Nosotros estamos muy preocupados con algunas de estas enfermedades y, además, 
creo que lo primero que habría que hacer -Europa no pudo concretar esto y hay debate sobre el tema, 
según leí hace un tiempo- es no denominarlas “raras”, porque esto genera una discriminación 
impresionante. Pienso que habría que llamarlas enfermedades poco comunes o infrecuentes que, en 
todo caso, requieren de una preocupación concentrada para dar respuestas en el tema. 


Aquí quiero insistir en el marco regional; ayer, activando bibliografía del tema, me di cuenta 
de que si Europa tiene este problema, nosotros debemos recurrir, precisamente, al ámbito regional y al 
ámbito planetario para abordar esta temática. Así, debemos tratar de tomar contacto, como decía el 
señor Senador Long, con las redes de Internet que hay sobre esta problemática; además, pienso que 
el sistema debería facilitar, mediante la página web del Ministerio, la información sobre el tema, y que 
sea la mejor posible para que la gente tenga puntos de referencia. 


Otro punto importante es de qué aspectos se puede hacer cargo el sistema de salud, desde 
el punto de vista de la sustentabilidad sanitaria, social y financiera que están detrás de estos 
problemas. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si ningún señor Senador desea plantear otra consulta, agradecemos la 
presencia de los doctores Fernández Galeano y Haretche, representantes del Ministerio de Salud 
Pública; tomaremos en cuenta, pues, las sugerencias planteadas para convocar para la próxima 
reunión de esta Comisión -o para la siguiente- al señor Director Nacional de Salud, a los efectos de 
seguir avanzando con el estudio del tema. 


(Se retiran de Sala los representantes del Ministerio de Salud Pública) 


Entonces, según lo conversado, coordinaremos con la Dirección General de la Salud del 
Ministerio para que concurra cuando pueda -el 18 es feriado, así que sería para el mes próximo- y 
cuando se reintegre la señora Senadora Percovich continuaremos con el tratamiento del proyecto de 
ley sobre comercialización de prendas de vestir. 


No habiendo más asuntos, se levanta la sesión. 


(Así se hace. Es la hora 15 y 1 minuto) 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


